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Présentation du projet de recherche APA - Aide présence attentive :

Gestion des pensées négatives répétitives chez les proches aidants
de personnes vivant avec un trouble neurocognitif majeur

Jiri Snitil - Groupe des aidants du Sud-Ouest (GASO), Table de concertation régionale sur les personnes
proches aidantes de Montréal (TCRPAM) et Association pour la structuration de l'organisation

du répit atypique (ASORA)

Anna Andrianova - Centre de recherche et d'expertise en gérontologie sociale (CREGES) et Centre d'études
et de recherches sur l'Inde, I'Asie du Sud et sa diaspora (CERIAS)
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OBJECTIFS DE CONFERENCE

Se familiariser avec les pensées négatives
1 répétitives (PNR) et leur influence néfaste ‘.

chez les personnes proches aidantes (PPA).

2 Informer sur le projet de recherche
« APA - Aide présence attentive ».

3 Inviter & collaborer ;g%
et a participer au projet. 4N



Les pensees negatives repeétitives
(PNR) et leur influence néfaste
chez les personnes proches

aidantes (PPA)




POURQUOI LES PNR CHEZ LES PPA ?

Origines du projet

Besoin identifié par le milieu pratique et utilisateur pour
contrer le fardeau des personnes proches aidantes (PPA).

Pratique de pointe au sein du CIUSSS-COMTL, soulignant
son engagement en faveur de l'innovation sociale.

La revue narrative est disponible sur le site du CREGES
(Andrianova, Ethier et Boisvert, 2022) :

Explorer limpact de la pratique de la présence attentive
(mindfulness) sur la réduction des pensées négatives
répétitives chez les personnes proches aidantes de
personnes vivant avec un trouble neurocognitif majeur :
une approche transdiagnostique de la santé mentale et

du bien-étre psychologique

REVUE NARRATIVE '

Aot 2022

Cliquer pour
accéder au lien

https://www.creges.ca/publication/explorer-limpact-de-la-pratique-
de-la-presence-attentive-mindfulness/



https://www.creges.ca/publication/explorer-limpact-de-la-pratique-de-la-presence-attentive-mindfulness/
https://www.creges.ca/publication/explorer-limpact-de-la-pratique-de-la-presence-attentive-mindfulness/

* Proportion de la population agée
de 65 ans et plus au Québec:

20 % (2021) — 25 % (2031)

* 61 % des ainés avec trouble neurocognitif
majeur vivent a domicile.

* Les PPA jouent un role essentiel dans le maintien
de la qualité de vie des personnes aidées.

* La présence de PPA réduit de 20 fois le risque
d'institutionnalisation.

« Défis pour les PPA : Augmentation du stress et effets
négatifs possibles sur leur santé psychologique et

physique.

(Banerjee et coll., 2003 ; Farina et coll., 2017; Fédération québécoise des Sociétés Alzheimer,
2022; Pinquart et Sérensen, 2003)




MAINTIEN DE LA SANTE
ET DU BIEN-ETRE DES PPA

Premiere Politique nationale pour

les personnes proches aidantes
(Gouvernement du Québec, 2021a).

Orientations ministérielles sur les troubles

neurocognitifs majeurs - Phase 3
(Gouvernement du Québec, 2021b).




LE FARDEAU DES AIDANTS
DE PERSONNES VIVANT AVEC
UN TROUBLE NEUROCOGNITIF MAJEUR

Stratégies
d'adaptation
Caractéristiques de Fardeau des

.y : Santé des PPA
la personne aidée aidants

Soutien social

(Andrianova, Ethier, Bernier-Carbonneau, Snitil et Estienne, 2024).



PENSEES NEGATIVES
REPETITIVES (PNR)

Les PNR constituent un processus cognitif caractérisé par des pensées
obsessionnelles portant sur le passé (ruminations) et sur I'avenir (inquiétudes),
dont l'intensité augmente lorsque la capacité a se distraire de pensées

autoréférentes et de réflexions anxieuses est réduite.
(Harvey et coll., 2004).



PENSEES NEGATIVES
REPETITIVES (PNR)

Ruminations sur le passé : « Je n'aurais jamais d lui dire cela,
c'est de ma faute si sa condition s'est aggravée. Si seulement
j'avais choisi mes mots plus soigneusement ou avais été plus
patiente ».

Inquiétudes concernant I'avenir : « Si son état se détériore, serai-
je capable de gérer seule les soins ? Dois-je envisager une aide
professionnelle ou un hébergement spécialisé ? »

(Andrianova, Ethier, Bernier-Carbonneau, Snitil et Estienne, 2024).



LES PNR COMME EPIPHENOMENE
ET CAUSE DE TROUBLES

Troubles de I'axe | (dépression, syndrome de stress post-
traumatique, trouble d’anxiété sociale, trouble obsessionnel-
compulsif, insomnie, troubles de I'alimentation, douleur chronique,

hypocondrie, psychose, trouble bipolaire, trouble panique, trouble

lié a la consommation d'alcool)
(Baer et coll., 2012; Ehring et Watkins, 2008)

Maladie d'Alzheimer (Marchant et coll., 2020)

Mauvaise santé (pression artérielle élevée, fréquence

cardiaque plus élevée, sécrétion accrue de cortisol)
(Clancy et coll., 2016; Ottaviani et coll., 2016)



EXEMPLE - MARC

« Entre les audiences et les soins de mon pére, je

me sens partagé. Je rate les événements scolaires

de mes enfants et ca me péese. Bref, jai 'impression
de ne performer nulle part. »

« Chaque fois que mon téléphone sonne, je crains le
pire pour mon pere. Ca m'envahit et je trouve ca

lourd! »

« Je manque souvent de patience envers mon péere
et je me fache contre lui. Je me sens coupable. »

« Je n‘arrive pas a dormir la nuit. Je m'inquiéte pour
I'avenir de mon peére et le bien-étre de ma famille. »

« Je n'en fais assez pour personne. »

« Je suis en train de laisser tomber
tout le monde. »

Image générée par OpenAl's DALL-E



PRESENCE ATTENTIVE /

PLEINE CONSCIENCE
(MINDFULNESS)

(Baer, 2019; Kabat-Zinn, 1990).



PRESENCE ATTENTIVE /

PLEINE CONSCIENCE
(MINDFULNESS)

* Attention au moment présent
* Sans jugement ni réaction

* Exercices d'observation
* Externe : objets, odeurs, sons

* Interne : sensations, émotions,
PENSEES (Baer, 2019; Kabat-Zinn, 1990).

Images générées par OpenAl's DALL-E



DEUX STYLES DE MEDITATION
DE PRESENCE ATTENTIVE

Méditation d’attention focalisée (MAF)

Maintenez votre attention sur un objet primaire,
généralement votre respiration.
Notez mentalement son mouvement. C'est tout!

Méditation d’'attention ouverte (MAO)

Observez attentivement vos pensées
et vos activités. Laissez-les aller et venir,
sans réagir ni vous accrocher.
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LES EFFETS DES INTERVENTIONS BASEES
SUR LA PRESENCE ATTENTIVE

Effets positifs sur la santé : maladies mentales/physiques
(Larouche et coll., 2015; Khoury et coll., 2013; Strikwerda-Brown et coll., 2022);

Avantages pour PPA:

Stress, anxiété, dépression, fardeau
Compassion, qualité de vie, empowerment (autonomisation)

(Antoniou et coll., 2022; Cheung et coll., 2020; Collins et Kishita, 2019; Ferndndez-
Portero et coll., 2021; Paller et coll., 2015; Tan et coll., 2023; Tkatch et coll., 2017);

Amélioration interactions aidant-aidé (Parkinson et coll., 2019).



Informer sur le projet
de recherche « APA - Aide
presence attentive »
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PARTENAIRES IMPLIQUES

Partenaires
e Université Laval

e Université du Québec a Montréal (UQAM), Centre d'études et de recherches sur l'Inde,
I’Asie du Sud et sa diaspora (CERIAS)

« Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux du Centre-Ouest-de-Iile-de-
Montréal (CIUSSS-COMTL) : La DAAER, la DRSM, la DSI, la DPSMD, le Programme SAPA
Soins de longue durée et le programme de I'H6pital@domicile de la DQTEVE & SV

« Equipe ambulatoire des symptdmes comportementaux et psychologiques de |a
démence (SCPD) du CIUSSS du Centre-Sud-de-l'lle-de-Montréal

 OBNL: Le Groupe des aidants du Sud-Ouest (GASO)
« OBNL: Proche aidance Québec (PAQ)

« OBNL: Le Regroupement des organismes montérégiens
d'aidants naturels (ROMAN)
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COMITE D'ORIENTATION

Jiri Snitil
Groupe des aidants du Sud-Ouest (GASO)

Mélanie Montpetit
GASO

Marika Tessier
Proche aidance Québec (PAQ)

Jessica Roussy

Regroupement des organismes montérégiens d'aidants
naturels (ROMAN)

Sandra Smele

Centre de recherche et d’expertise en gérontologie
sociale (CREGES) - Direction des affaires académiques
et de I'éthique de la recherche (DAAER) du Centre
intégré universitaire de santé et de services sociaux

du Centre-Ouest-de-Ille-de-Montréal (CIUSSS-COMTL)

Patrick Durivage
CREGES - DAAER du CIUSSS-COMTL

Gina Mills
Direction de la réadaptation et des services
multidisciplinaires (DRSM) du CIUSSS-COMTL

DU PROJET

Zelda Freitas
DRSM du CIUSSS-COMTL

Isabelle Lamontagne
Programme H.E.L.P de I'H6pital général juif
- DRSM du CIUSSS-COMTL

Aisha Khan
Programme H.E.L.P de I'H6pital général juif
- DRSM du CIUSSS-COMTL

Vasiliki Bessy Bitzas
DSI du CIUSSS-COMTL

Leah Berger
Programme SAPA Soins de longue durée
du CIUSSS-COMTL

llanah Milgram
Programme SAPA Soins de longue durée
du CIUSSS-COMTL

Kimberly Gartshore

Programme de I'Hopital@domicile, Direction de

la Qualité, Transformation, Evaluation, Valeur, Ethique
clinique et organisationnelle et des Soins Virtuels

Laurence Villeneuve

Equipe ambulatoire des symptémes comportementaux
et psychologiques de la démence (SCPD) du CIUSSS
du Centre-Sud-de-ITle-de-Montréal

Sophie Ethier
Université Laval et CREGES

Mathieu Boisvert
Université du Québec a Montréal (UQAM) et Centre

d'études et de recherches sur I'Inde, I'Asie du Sud
et sa diaspora (CERIAS)

Anna Andrianova
CREGES

Hans lvers
Statistika Consultants/Université Laval

Julie Bernier-Carbonneau
Université Laval



BUT

Explorer la faisabilité et I'acceptabilité du programme APA -
Aide présence attentive (Mind-AID), une intervention
psychoéducative en ligne basée sur |la présence attentive et
congue pour réduire les pensées négatives répétitives (PNR)
parmi les proches aidants de personnes vivant avec un trouble
neurocognitif majeur (TNCM).

Cette intervention sera comparée a I'Atelier éducatif pour les
proches aidants, servant de groupe contréle éducatif
équivalent en termes de temps.



METHODOLOGIE
DE RECHERCHE

Conception de l'essai : Essai contrdlé randomisé de faisabilité

100 PPA de personnes vivant avec un TNCM et présentant

Participants : des niveaux élevés de PNR

Répartition aléatoire 1:1 entre Mind-AlID et Atelier éducatif
pour les proches aidants

Répartition des participants :

Durée de l'intervention : Phase active de 8 semaines

Approche méthodologique : Méthodes mixtes (quantitatives et qualitatives)

Collectées a trois moments : pré-intervention, post-

Mesures des résultats : . : : - :
intervention (8 semaines), suivi (20 semaines)




CARACTERISTIQUES COMMUNES
DES INTERVENTIONS

Modules hebdomadaires

8 modules accessibles
chaque semaine

Ressources supplémentaires

Glossaire, lectures supplémentaires, a
section FAQ, liens vers des services O

de soutien externes

Rétroaction

Pour recueillir les avis
des participants

Langues

Francais
Anglais



PROGRAMME MIND-AID

Basé sur : Les traditions du bouddhisme Theravada
et les techniques de présence attentive de Kabat-Zinn.

Modules et composants :

Composant éducatif

Pratique formelle

Pratique informelle

Lectures supplémentaires

Courtes vidéos (5 minutes en moyenne)
couvrant les PNR, la méditation d'attention
focalisée et la présence attentive.

Méditation d'attention focalisée,
progressivement augmentee
de 10 & 24 minutes.

Intégration des compétences dans la vie
quotidienne avec des activités pratiques
et des fichiers audios guidés.

Issues de divers manuels de méditation.




GROUPE DE CONTROLE - ATELIER
EDUCATIF POUR LES PROCHES AIDANTS

Basé sur : La ressource éducative "Troubles neurocognitifs, votre guide
d'accompagnement”, faisant partie du Programme de formation sur les troubles
neurocognitifs de I'Université McGill, incluant des éléments du Programme

de prévention de I'épuisement du GASO.

Contenu : Compréhension des TNCM, gestion des symptdmes comportementaux et psychologiques,
adaptation de I'environnement, gestion des repas, promotion de |'activité physique, soins personnels,
maintien de la santé et du bien-étre de la PPA, planification |égale et questions financiéres, amélioration
des compétences de communication, gestion des changements, utilisation de la technologie, acces
aux réseaux de soutien, et plus.

Structure :

8 modules hebdomadaires, incluant des vidéos

éducatives et des lectures supplémentaires. Transcriptions disponibles en téléchargement

et impression au format PDF.

Chaque semaine : 5 vidéos de 8 a 15 min chacune,
totalisant environ 60 min de contenu vidéo par semaine.



Mise en place du comité
d'orientation et des comités
de suivi.

Flaboration du dossier pour
le comité d'éthique de la

recherche du CIUSSS-COMTL.

Développement
des interventions.

Recrutement et sélection
des participants.

ECHEANCIER GLOBAL

(2023-2026)

Pré-test (TO) et randomisation.

Réalisation des interventions.
Post-test (T1).
Post-test (T2).

Analyse des résultats
des interventions.

Développement et
implantation de I'application
Interactive.

Rédaction du rapport final du
projet et soumission d‘articles.

Activités de transfert
de connaissances.



SOLUTIONS POUR MARC
EN LIEN AVEC LE PROJET

Résultats positifs :

« Réduction des inquiétudes, meilleure

appréciation des moments passés avec son pere.

« Amélioration de la concentration au travail.

« Equilibre entre responsabilités professionnelles
et personnelles, prévention de |'épuisement.

(Andrianova, Ethier, Bernier-Carbonneau, Snitil et Estienne, 2024).

Image générée par OpenAl's DALL-E




Inviter a collaborer
et a participer au projet



Aide présence attentive (APA) : Programme en ligne pour
la réduction des pensées négatives répétitives chez les

proches aidants de personnes vivant avec un trouble
neurocognitif majeur

Etes-vous une personne proche aidante
dont la personne aidée vit avec un trouble
neurocognitif majeur ? Aimeriez-vous vous
impliquer dans un projet de recherche
visant a améliorer le bien-étre
psychologique des personnes proches
aidantes ?

1. Professionnels (RSSS et communautaire)

Nous sommes a la recherche d'une * Intégrer les comités de suivi
personne comme vous pour intégrer le e Pa rticiper au recrutement
comité d'orientation de notre étude !

Implication attendue : Participer a environ 2. PPA

six rencontres virtuelles d'ici mai 2026. La * Intégrer le comité d'orientation

prochaine rencontre est prevue au courant * Prendre part a I'intervention si PPA d'une personne
de l'hiver 2024. vivant avec un TNCM

Pour plus de renseighements, veuillez 3. Grand publi C
contacter : Anna Andrianova

Coordonnatrice du domaine d'expertise
en proche aidance au CREGES
anna.andrianova.ccomtl@ssss.gouv.gc.ca

* Faire connaitre le projet
« Demeurer sensible a la réalité des PPA

Québec B



SITE DU PROJET

Cliquer pour
accéder au site

www.mindaid.ulaval.ca

Le protocole sera publié sur ce site : ClinicalTrials.gov.


http://www.mindaid.ulaval.ca/

REMERCIEMENT

Soutien financier

I\/Iinisté,re de I'Economie, de I'Innovation
et de I'Energie (2023-2026) - appel de projets
d'innovation sociale
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anna.andrianova.ccomtl@ssss.gouv.qc.ca
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